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Role des associations de parents 

dans les aspects sociaux de la prise 
en charge des enfants cancereux 

La professionnalisation progressive des associations de parents 
en a fait des partenaires incontournables dans la prise en charge 
globale des enfants cancereux. Deux exemples I'illustrent: 
la creation de I'allocation journaliere de presence parentale 
et I'investissement au plan europeen pour faire evoluer le reglement 
sur les medicaments pediatrigues. 


Catherine Vergely* 


L orsque apres un parcours souvent chaotique une 
famille entend pour la premiere fois le mot cancer et 
que ce mot qualifie enfin les troubles constates chez 
leur enfant, la majorite des reperes s’effondrent et toute 
Forganisation sociale de cette famille est mise a bas. La 
prise en charge medicale constitue la premiere accroche 
prospective efficace mais, tres vite, d’autres besoins essen- 
tiels vont s’exprimer. Ces besoins sont divers et les repon- 
ses a construire autour de chaque enfant vont mettre en 
scene des acteurs extremement differents et perfonnants. 
Les associations de parents appellent cela la prise en 
charge globale. 

PRISE EN CHARGE GLOBALE 


Des Fannonce du cancer, et comme dans toute maladie 
grave de F enfant, la famille se retrouve dans un monde 
inconnu qui a detruit en quelques secondes la vie quoti- 


dienne, professionnelle, scolaire et toutes les relations 
humaines tissees par les parents et la fratrie. Des le debut 
de la maladie, et malgre l’angoisse qu’elle a necessaire- 
ment engendree, il est necessaire de sauver ce qui a resiste 
et de reorganiser tous les pans effondres. 

Les professionnels du soin, les assistants sociaux, les 
enseignants et les associations se rassemblent et s’organi- 
sent pour apporter a ces families les solutions aux proble- 
mes rencontres. Le projet de vie de l’enfant malade et For- 
ganisation familiale sont au centre de ce reseau qui doit 
etre aussi efficace dans Fhopital de reference que dans 
Fhopital de proximite ou au domicile. 

La prise en charge globale doit integrer : la prise en 
charge medicale, la prise en charge psychologique de tous 
les membres de la famille, la scolarite, la gestion de la vie 
quotidiemie et la dimension economique . 1 

Les associations de parents ont compris depuis long- 
temps qu’elles avaient un role a jouer pour assurer aux 
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enfants atteints de cancer et a leur famille de veritables 
reponses aux problemes poses par la maladie. Au travers 
de deux exemples, un national et un europeen, nous 
allons voir comment des associations matures et respon- 
sables peuvent accroitre la qualite de vie des enfants 
atteints de cancer et celle de leur famille. 

CREATION DE L'ALLOCATION JOURNALIERE 
DE PRESENCE PARENTALE 


Etat des lieux 

La presence de l’un des parents tout au long des traite- 
ments d’un enfant atteint de cancer est, de l’avis general, 
un element du mieux vivre et du mieux guerir. Or, ce 
choix, fait par la majorite des families, entrainait souvent 
une destabilisation financiere et professionnelle grave. 
Une etude menee en 1998 par notre association indiquait 
que 75 % des meres perdaient leur emploi au cours des 
annees de traitements. Le recours aux arrets de travail 
etait une possibilite qui ne satisfaisait pas ces parents, deja 
angoisses par la maladie de leur enfant. 

Actions : conge et allocation de presence 
parentale 

Des 1992, des associations de parents d’enfants atteints 
de cancer ou de leucemie s’etaient mobilisees pour la mise 
en place dun conge legal et remunere pour les parents 
d’enfants gravement malades (toutes pathologies). Ce 
n’est qu’en 2000 que le premier conge et la premiere allo- 
cation de presence parentale (APP), finances et geres par 
les caisses d’allocations familiales (CAF), voientle jour. 

Dans le texte de loi, vote a Funanimite, la reconnais- 
sance juridique de la presence parentale est affinnee et 
permet aux parents ayant recours a ce dispositif 
(13 000 beneficiaires potentiels) de beneficier d’une 
garantie d’ emploi et du maintien de leurs droits sociaux 
pendant la duree du conge. Deux ans plus tard, le mon- 
tant de Fallocation est revalorise a hauteur du SMIC net 
(salaire minimum de croissance, 800 €). 

Reforme de la loi, creation de I'allocation 
journaliere de presence parentale 

Les associations s’organisent pour avoir plus de poids 
dans ce dossier et dans d’autres et creent l’Unapecle 
(Union nationale des associations de parents d’enfants 
atteints de cancer ou de leucemie). Les demarches conti- 
nuent, et les demandes se focalisent sur deux points 
essentiels : 

- la forme forfaitaire du conge n’est pas adaptee a toutes 
les pathologies ; 

- le montant de I’allocation reste insuffisant devant les 
problemes financiers engendres par une maladie longue : 


les families ayant recours au dispositif ne sont pas tou- 
jours celles qui etaient ciblees lors de F elaboration du 
projet. 

En 2006, l’APP devient I’allocation journaliere de 
presence parentale (AJPP). La procedure de mise en 
place du conge est assouplie, la repartition des jours de 
conge est calquee sur celle des arrets de travail et le ver- 
sement de I’allocation suit cette procedure. Ce sont les 
CAF qui gerent les dossiers et les indemnites. C’est la 


CE QUI EST NOUVEAU 


L'allocation journaliere de presence parentale (AJPP) 

Dans une periode maximale de 3 ans, 310 allocations 
journalieres correspondant a autant de jours d’absence 
de I’activite professionnelle, sont accordees. 

■■ ■) Le montant d'allocations journalieres, verse mensuellement, 
correspond au nombre de jours d'absence pris au cours 
de chaque mois (limite a 22 jours), au titre du conge 
de presence parentale (couple: 38,91 €; parent isole: 46,23 €). 
Si, au cours du mois, I'etat de sante de I'enfant a conduit 
son parent a engager des depenses superieures a 100 €, 
un complement pour frais d'un montant de 99,52 €, soumis 
a condition de ressources, peut etre verse. 

Pour des renseignements plus complets, le site Internet 
des CAF (www.caf.fr) peut etre consulte. 

Les principales mesures du reglement europeen 
sur les medicaments pediatriques 

■■ ■) Obligation de depot aupres de I'Agence europeenne 
des medicaments (EMEA) d’un plan d'investigations 
pediatriques (PIP) a un stade precoce du developpement 
de produits pour adultes. 

Mise en place d'un comite pediatrique au sein de I'EMEA 
charge de revaluation scientifique et de I'approbation des PIP. 
Six membres representeront les parents. 

Toutes les nouvelles demandes d'AMM d'un medicament pour 
I'adulte doivent etre accompagnees des resultats des etudes 
menees chez I'enfant, conformement au PIP prealablement 
depose, que ces resultats soient positifs ou negatifs. 

Cette obligation s'applique aussi aux nouvelles indications, 
nouvelles formes pharmaceutiques, nouvelles voies 
d'administration de medicament encore sous brevet 
ou certificat complementaire de protection. En contrepartie, 
une extension de 6 mois du certificat complementaire 
de protection des donnees est accordee a I'entreprise. 

Pour les medicaments dont le brevet est echu, un dispositif 
incitatif optionnel est prevu, la Paediatric use marketing 
autorisation (PUMA). 

Mise en place d'un « label » sur I’etiquette d'un medicament 
disposant d'une indication pediatrique. 
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CANCERS DE L'ENFANT ROIF l)FS ASSOCIATIONS DF PARFNTS 


premiere fois que ces organismes servent une allocation 
fractionnee. 2 

A partir de l’analyse des besoins des parents des 
enfants atteints de cancer, une loi nationale permet 
aujourd’hui a tous les parents ayant un enfant malade de 
rester aux cotes de cet enfant et de beneficier d’un conge 
legal et d’une allocation joumaliere. Le comite de suivi de 
cette loi perdure, et nos associations restent force de pro- 
position pour ameliorer encore ces dispositifs. Au plan 
national, des dossiers restent en cours, d’autres sont en 
voie d’aboutissement, comme la possibility de recourir 
aux prets bancaires sans surprime d’assurance pour les 
adultes gueris d’un cancer pediatrique. 

REGLEMENT EUROPEEN 
SUR LES MEDICAMENTS PEDIATRIQUES 


Etat des lieux 

Le cancer de l’enfant est une maladie rare. Deux 
enfants sur trois en guerissent. Les parents sont cepen- 
dant toujours places devant des choix therapeutiques 
qu’ils qualifient de difficiles. En effet, depuis toujours, la 
pharmacologie de la chimiotherapie a ete etudiee chez les 
patients adultes sans que l’on apprehende bien ses conse- 
quences sur les organismes en devenir des enfants : les 
sequelles des traitements existent et les parents en assu- 
ment les consequences pendant de nombreuses annees. 

Dans les cas les plus graves, lorsque les traitements res- 
tent impuissants, les enfants n’ont pas acces aux medica- 
ments innovants developpes chez l’adulte. Le developpe- 
ment de medicaments chez l’enfant ne represente pas, 
pour les industriels, un marche economiquement rentable. 
Ce constat autour du cancer de l’enfant est transposable a 
tous les medicaments commercialises aujourd’hui en 
Europe. 

Les consequences de cette strategic economique appli- 
quee par les industriels etaient nombreuses : 

- la prescription hors autorisation de mise sur le marche 
(AMM) etait frequente (+ de 50 %) en ville comme dans 
les etablissements de soins ; 

- les formes galeniques n’etaient pas adaptees aux diffe- 
rents ages de l’enfance qui ont des metabolismes diffe- 
rents ; 

- l’absence ou le petit nombre d’essais cliniques chez l’en- 
fant provoquaient un manque de donnees exploitables ; 

- un manque d evaluation a long terme des consequences 
de certains traitements pouvait handicaper toute une vie 
d’adulte; 

- il y avait des deficits de traitements dans certaines 
pathologies, telles que le sida et le cancer ou les therapies 
existantes, et destinees aux adultes, demeuraient souvent 
toxiques et inefficaces chez l’enfant; 

- les traitements les plus innovants restaient inaccessibles 
aux enfants. 


Action : un reglement europeen 

En 2000, un groupe de travail framjais se met en place. 
II reunit les pouvoirs publics, quelques fonctionnaires 
europeens, les entreprises du medicament, des pediatres 
et des associations de parents d’enfants touches par diffe- 
rentes pathologies. De cette rencontre emerge la neces- 
sity de rediger un reglement europeen qui cadre le deve- 
loppement europeen de medicaments destines aux 
enfants. 

La mobilisation est longue et difficile mais aboutit: le 
27 decembre 2006, le Parlement adopte definitivement et 
publie le Reglement europeen sur les medicaments pedia- 
triques? 

Un cadre reglementaire tres strict va imposer des etu- 
des sur les formes pediatriques. Ces recherches vont ame- 
liorer les connaissances et faire beneficier les enfants des 
avancees therapeutiques. 

Le developpement d’essais cliniques pediatriques fia- 
bles et ethiques au niveau europeen doit s’appuyer sur 
des reseaux de recherche clinique nationaux de haute 
qualite. Dans ce contexte, la place particuliere des associa- 
tions de malades et de parents d’enfants malades reste 
capitale, a toutes les etapes, pour garantir l’acceptabilite, la 
fiabilite et l’ethique de ces essais. 

Place des parents et de leurs associations 
dans ('organisation europeenne et en France 

Les parents mobilises sur ce dossier depuis plusieurs 
annees revendiquent leur place dans le dispositif euro- 
peen. Au niveau de l’Agence europeenne du medicament 
(EMEA) leur presence est acquise, 3 ou 5 places leur sont 
reservees dans le comite pediatrique en cours de constitu- 
tion. Ils ont participe a la redaction des recommandations 
europeennes sur l’ethique pour la recherche clinique en 
pediatrie. 

Au niveau national, les associations representantes des 
pathologies les plus graves se sont organisees pour main- 
tenir la place des parents dans les instances de decision ou 
de controle de la recherche clinique en pediatrie : tous les 
parents peuvent representer les usagers dans les comites 
de protection des personnes (CPP). Ces comites, non spe- 
cifiques au domaine pediatrique, ont vu recemment leur 
role renforce dans l’approbation des protocoles de 
recherche clinique. 

Dans le domaine du cancer de l’enfant, en partenariat 
avec l’lnserm, les associations forment des parents aux 
procedures de recherche clinique et a la relecture de 
protocole. Ces parents, repartis sur tout le territoire, don- 
nent leur avis sur l’application du protocole chez les 
enfants, mais aussi sur les documents d’information remis 
aux parents, qui doivent leur permettre d’accepter ou de 
refuser l’inclusion de leur enfant dans un protocole de 
recherche. 
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Les parents des associations s’investissent egalement 
dans les reseaux de soins et de recherche clinique, puis- 
qu’ils sont les supports de recrutement des enfants 
malades a inclure dans certains essais. Ils se sont donne 
deux roles : ils sont acteurs du reseau par leurs actions 
definies dans leurs statuts, ils controlent la quabte du 
reseau en etant une interface entre les parents dont les 
enfants sont en cours de traitement et les responsables de 
l’organisation 

UNE FEDERATION NATIONALE 


La place des patients et de leurs associations s’elargit 
regulierement depuis plusieurs annees. Le legislateur leur 
a donne de nombreux roles de representation : il y a 



Principales activites des associations de parents 

■■ ■) Soutien psychologique pour I'ensemble de la famille 
Soutien financier 

Accueil, information et permanences 
Pret d'ordinateurs 

Hebergement dans les maisons de parents 
Animations et sejours 
Accompagnement a domicile 
Representation 

Formation des personnels soignants 
Gestion de la scolarite 

Representation des associations de I'Union nationale 
des associations de parents d'enfants atteints de cancer 
ou leucemie (Unapecle) 

Comite de suivi de la loi sur I'allocation journaliere 
de presence parentale 

Comite d’orientation strategique (ou CA) de divers reseaux 
de soins 

Conseil d'administration d’hopitaux et representants 
des usagers 

Conseil d'administration de I'lnserm 

Conseil d'administration de la Societe frangaise du cancer 

de I'enfant (SFCE) 

Consortium europeen Innovative Therapies for Children 
with Cancer (ITCC) 

Groupe de reflexion avec les associations de malades (GRAM) 
de I'lnserm 

Institut national du cancer (InCA): board pediatrique, 
comite des malades et des proches, comite sur la consultation 
d'annonce 

Maisons departementales des personnes handicapees 
Membre de I 'International Confederation of Childhood Cancer 
Parent Organisations (ICCCPO) 

Reseau d'assistance pedagogique a domicile (RAPAD) 


aujourd’hui 15 000 postes a pourvoir dans le secteur de la 
representation des patients et des associations de sante. 
Cette activite benevole, souvent contraignante, s’adresse a 
des malades, anciens malades ou a leur famille. Pour l’as- 
surer et la diversifier, les malades, tout d’abord, doivent 
s’organiser (le plus souvent en creant une association 
selon la loi de 1901), puis les associations elles-memes 
doivent se federer. Le travail commun permet alors de 
multiplier les disponibilites et les competences et d ’assu- 
rer la representation de tous les malades. 

En oncologie pediatrique, les associations de parents 
ont fonde lTJnapecle en 2003 pour repondre a ce besoin. 
En 2007, notre union compte 27 associations dont 22 
associations de parents reparties sur tout le territoire et 
bees, directement ou non, a un centre d’oncologie pedia- 
trique. Sur 32 centres, 6 n’ont pas dissociations de 
parents constituees, et 9 autres ont une association de 
parents qui nest pas encore adherente a l’Unapecle. Elies 
envisagent de rejoindre bientot notre union. Notre 
volonte d’amehorer la quabte de vie et de guerison de 
tous les enfants atteints de cancer a permis de federer nos 
forces et d’etre pionniers dans un certain nombre de dos- 
siers qui aujourd’hui servent a de nombreux enfants 
atteints de maladies graves. 

CONCLUSION 


Parce qu’ebes sont constamment sur le terrain et qu’ebes 
sont majoritaircmcnt constituees de parents ayant vecu le 
parcours de la maladie de leur enfant, les associations ont 
su analyser les besoins exprimes par les families et ont 
entrepris d’y apporter des reponses. Depuis plusieurs 
annees, l’organisation des associations est devenue pro- 
fessionnelle, en utibsant les competences recensees 
parmi les parents. Au travers des deux dossiers exposes 
dans cet article, nous avons pu apprehender le role des 
associations dans la quabte de vie des enfants atteints de 
cancer et celle de leur famibe. Devolution actuelle des 
soins et de toute la prise en charge des enfants malades 
va encore renforcer le role devolu aux associations de 
parents. II faut etabhr de veritables partenariats entre les 
differents acteurs de prise en charge des enfants et les 
associations de parents. Ils seront source de quabte et de 
comprehension. ■ 


L’auteur declare n ’avoir aucun conflit d’interets concemant 
les donnees publiees dans cet article. 


► 
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CANCERS D E L'ENFANT ROI F DFS ASSOCIATIONS DF PARFNTS 


SUMMARY Impact of parent organisations in social aspects of cancer childhood care 

Since 1980, childhood cancer parent organisations study children and familial needs in the cancer of children context and give responses for all 
members of these families. Today, implications of parent organisations are done professionally and are varied. In regards with two examples, one in 
French social domain « I'allocation journaliere de presence parentale » and another in European therapeutic field, European regulation on medicinal 
products for paediatric use, we want to demonstrate how high quality partnerships build good developments and take part in "the best cure" for these 
children. The parents and medical staff are thus relieved of stress and daily preoccupations. 

Rev Prcu 2007 ; 57 : 1104-8 

RESUME Rdle des associations de parents dans les aspects sociaux de la prise en charge des enfants 
cancereux 

Depuis pres de 20 ans, les associations de parents d'enfants atteints de cancer analysent les besoins de ces enfants et de leur famille, et y repondent. 
Leur participation a la prise en charge globale de I'enfant atteint de cancer et a celle de sa famille s'est professionnalisee au cours du temps et s'est 
meme etendue. Au travers de deux exemples, I'un social, I'allocation journaliere de presence parentale, et I'autre therapeutique, le reglement europeen 
sur les medicaments pediatriques, nous souhaitons montrer comment des partenariats de qualite aboutissent a des avancees qui participent au mieux 
guerir de I'enfant et soulagent parents et soignants des angoisses et preoccupations quotidiennes. 
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RECHERCHER [’INFORMATION 
MEDICALE DANS IE 1“ F0NDS 
D0CUMENTAIRE FRANCOPHONE 

www.eqora.fr 

Sante la difference 


Inscrivez-vous des maintenant sur le premier 
site Internet gratuit d'information medicale 
reserve aux professionnels de sante. 

www.egora.fr est un site du groupe Huveaux France 




